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はじめに
スモン (SMON) (Subacute Myelo-Optico-Neuropathy) は 1950 年代から 70 年代にかけて
日本で多発した亜急性脊髄・視神経・末梢神経障害をいい, 当時の厚生省は 11,127 人の患者を
確認した. スモンはキノフォルムを原因とした深刻な薬害事件として社会問題化し, 各地で訴訟
が起きた. これを契機に 1979 年に ｢医薬品副作用被害者救済基金法｣ が制定され, 薬事法の改
正で行政の医薬品安全性確保義務が明文化されるなど制度的対応の先駆事例となり, サリドマイ
ドとともに ｢薬害の原点｣ といわれている.
患者は下痢・腹痛などの腹部症状に対してキノフォルムが投与され, 典型例では 2～3 週で両
下肢に自覚的なしびれ感, 下肢の脱力, 起立・歩行の不安定が生じ, 重症例では両下肢完全麻痺,
約 20％に視覚障害をきたした. スモンは 1973 年特定疾患治療研究事業の制定時から指定疾患と
なり, 医療費の助成や手当の対象となっている. 患者の現状は, 加齢に伴って本来の障害に加え,
白内障, 高血圧, 四肢関節疾患などの合併症が大きな問題となっている. 平成 21 年健康管理手
当を受給している患者は 2,176 名おり, そのうち 870 名に対する厚生労働省スモン研究班による
全国検診・調査によると, 約 96％に異常感覚, 約 60％に歩行障害, 約 40％に中等度以上の視覚
障害がみられている.
厚生労働者はスモン患者に対する施策を恒久対策と位置づけ, 通常の難病より丁寧な保護・補
償を行なってきた. しかし患者の高齢化がすすみ, 平均年齢が 80 歳を越した現在, スモン患者
の生活問題は, 福祉・介護問題に集約されつつある. そこで 1997 年より毎年難病 (スモン) 研
究班による検診・健康相談事業が実施され, その個々の患者の身体状況と福祉・介護の状況を詳
細なデータとして, 原則検診面接により把握されてきた.
故宮田和明先生は, 厚生労働省難病研究スモン調査研究班 (主任研究者 小長谷正明 独立行
政法人国立鈴鹿病院院長) の一員として, 検診事業および実態調査に長年尽力された. 研究班に





















調査の位置づけは, 研究班の中心となる検診活動の補足資料ではあるが, 調査開始で 1,122 名,









助言を取り入れながら長年の報告の積み重ねで練られたものであり, とくに 2000 年の介護保険
施行以降, 介護保険の申請具合と介護者に関する関心が強く出てきていた. その内容は男女比,
年齢階層別, 日常生活の介護の必要度, 介護保険申請率, 意見書の作成医師種別 (スモン専門医
か否か), 要介護度認定結果, 主な介護者, 介護についての不安の有無, 介護についての見通し
が例年の分析項目であった.





10 年の過程で, 45％弱で定着化してきたこと. また 5 年間で主な家族介護者は, 嫁がやや少な
くなっているものの配偶者・息子・娘の割合は変化がないこと. しかし依然として配偶者を中心
に家族介護が 8 割以上の主流を占めていること, それとともに, ホームヘルパーや施設職員が
17％と倍以上に増えていることが指摘されている.
宮田先生の報告内容で特筆されることは, 分析の内容そのもの以上に, 先生の伝えられたいこ
との深さである. まず毎回の報告書の最初に, 量的データにおいても, 個人情報保護の観点から
同意を得たもののみ扱っていることを大きく示していること. そして最終 2008 年度報告では,
慎重な言い方ながら, ｢スモン患者の介護福祉問題は, 9 割の高齢者の介護問題と 1 割弱を占め





参加している. 各県の分担研究者が役所や保健所等と協働し, 年に 1回, 指定の保健機関に患者










も ｢先生の誠意ある態度に感じいった｣ との感謝の言葉が, 今現在でも聞かれるのである. 先生
の人間の資質としての誠実さ, 謙虚さが, 慢性的に心身・社会の様々な局面でつらい状況にいる








ンの集い｣ として市民公開講座とで, 調査研究で得られた知見を発表している. とくに ｢スモン
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